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CONSIDERAGOES FINAIS

A nossa pesquisa teve por objetivo analisar a constru¢do de identidades
estigmatizadas de adolescentes, em um ambiente hospitalar, numa enfermaria
especializada no atendimento a pacientes adolescentes, em um hospital publico do
Rio de Janeiro. Buscamos analisar como os pacientes e seus responsaveis lidam
com as diferengas fisicas e sociais impostas pela doenca, ao serem entrevistados
por assistentes sociais do hospital.

Nas entrevistas, conceitos de normalidade e deficiéncia eram negociados
entre entrevistados e entrevistadores. Dessa forma, observamos como 0s
adolescentes eram construidos em confrontagdo com esses padrdes de
normalidade inscritos nos discursos dos participantes do encontro social, como
eram classificadas as marcas indesejadas que os adolescentes traziam em seus
corpos e como isso interferia na construcao identitaria dos adolescentes.

Procuramos analisar a construcao de identidades dos adolescentes em seu
proprio discurso e no de suas maes, com base em como os discursos se
estruturavam na situacdo de entrevista com o assistente social, ao serem tratados
assuntos relacionados a doenga dos pacientes.

Buscamos também identificar e descrever esteredtipos que funcionavam
como referenciais na construcao das identidades estigmatizadas, € como as maes
conciliavam essas idéias preconcebidas relacionadas a doenga e os
posicionamentos construidos durante as entrevistas.

Comparamos as falas dos adolescentes e de suas maes na construgdo do
estigma, observando os diferentes enquadres, a organizacdo das narrativas e as
diferentes pistas de contextualizagdo na constru¢do dos sentidos. Para tanto,
analisamos separadamente as entrevistas dos filhos e das maes e, posteriormente,
confrontamos como maes e filhos lidavam com a doenca.

Sendo assim, em nossa pesquisa, analisamos as identidades construidas a
partir da articulagdo dos conceitos de estigma, posicionamento e alinhamento,
fazendo uso de conceitos da Sociolingiiistica Interacional, da Psicologia Social e

dos Estudos Culturais.
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Observamos, na analise das entrevistas, como a relagdo entre atuacao
social desses adolescentes e o estigma ¢ problematizada. Procuramos demonstrar
como acontecem as ligagdes entre a construg¢ao do estigma e as proje¢des do eu no
discurso; como posicionamentos ¢ alinhamentos relacionam-se a como o falante

lida com a doenga.

71
Interacao e estigma

Ser estigmatizado relaciona-se ao descrédito social. O individuo
estigmatizado precisa lidar com uma marca que o diferencia dos demais. A nossa
sociedade, muitas vezes, valoriza aspectos relacionados a originalidade e
criatividade que podem destacar positivamente algumas pessoas. A marca de um
estigma, no entanto, ¢ uma diferenca que ¢ desvalorizada socialmente e pode,
algumas vezes, prejudicar a atuagdo social do individuo estigmatizado.

Pudemos perceber, em nossa analise, que tanto os adolescentes quanto as
familias, representadas nas entrevistas pelas maes, experienciaram, de alguma
forma situagdes que envolviam a construgao de estigmas. Os motivos do estigma
eram ou uma doenga grave ou deficiéncia fisica.

Os adolescentes precisam lidar com situagdes em que essas marcas
relativizam a sua atuacdo social. A familia tem uma importancia fundamental em
como eles administram a constru¢cdo da doenca. Em nossa anélise, as maes t€ém
diferentes comportamentos ao falar sobre a doenga de seus filhos. Neide, mae de
Fernanda, evita falar do cancer e problematiza outra doenga de sua filha, a
tuberculose; Francisca fala da doenga de Priscila com diretividade, explorando os
detalhes da(s) doenca(s) da filha; e Marta, ao falar de Leonardo, omite o
diagnéstico de AIDS, evitando qualquer assunto que possa construir Leonardo
como doente ou enfraquecido fisica e emocionalmente.

O nosso estudo observou também como o estigma orienta o
comportamento dos adolescentes. A fala de Fernanda indica que ela ndo foi
informada de seu diagnoéstico, demonstrando ndo ter conhecimento dos prejuizos
que a sua enfermidade pode lhe trazer. A doenca, entdo, ndo representa, em sua

auto-constru¢do identitdria um trago discriminatério. O estigma, na fala de
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Priscila, ndo consiste na doenca que teve ou tem, mas na sua deficiéncia fisica. A
forma como os colegas da escola relacionam a sua identidade a sua limitacao
fisica impde-lhe uma identidade estigmatizada. Leonardo, paciente soropositivo,
evita nomear a sua doenga, construindo-se como um individuo normal.

A forma como os adolescentes organizam as narrativas, se posicionam € se
alinham na interacdo com a assistente social indica que, nas suas participagdes em
diferentes encontros sociais, a expectativa deles ¢ de serem tratados como iguais.
O estigma ou o medo do estigma consiste, entdo, em um problema no
relacionamento desses adolescentes com os normais. A identidade social de cada
um ¢ também construida, em suas relacdes, conforme os outros atores sociais
representam a doenca ou a limitacao fisica.

Na interagdo com os adolescentes, os assistentes sociais estabelecem
alinhamentos de cooperagdo, construindo uma relacdo de confianga. Carlos, ao
indagar Priscila sobre o historico de sua doenga, pergunta “Vocé lembra como ¢
que foi que aconteceu?”, deixando para a paciente a escolha de relatar ou ndo o
fato. Renata demonstra envolvimento com a narrativa de Leonardo sugerindo que
ele desconsidere detalhes sobre a tuberculose que teve, “dando uma saida” para
seu esquecimento. Clara, ao indagar Fernanda sobre o problema enfrentado na
escola de atribui¢do injusta de notas, d4 a adolescente opcdes de respostas (“eles
deram nota, repetiram a nota ou deram zero?”).

Por outro lado, ao entrevistarem as maes, os assistentes sociais construiam
alinhamentos de cobranca. A cobranga referia-se a continuidade do tratamento do
paciente e ao seu bem-estar fisico, emocional e social. O sustento da familia
também aparece como cobranga nas entrevistas com as maes. Ainda que as
familias entrevistadas estivessem inscritas em um projeto de distribui¢do de cestas
basicas, as maes sao posicionadas pelas assistentes sociais como responsaveis
pelo sustento dos adolescentes. Essa posi¢cdo ¢ construida, na fala dos assistentes
sociais, pela maneira como as perguntas sdo formuladas e como os temas sio
abordados. A forma como os assistentes posicionam as maes constroem, também,
os pacientes como dependentes das decisdes da familia.

As maes, por sua vez, a medida em que aceitavam os posicionamentos dos
assistentes sociais ou assumiam outros autoposicionamentos, construiam
diferentes projecdes sociais para os seus filhos. As identidades dos pacientes eram

delineadas com maior ou menor grau de estigmatizagdo, conforme a relagdo
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estabelecida entre a doenga e as potencialidades dos adolescentes de atuar
socialmente em diferentes contextos.

Os assistentes sociais posicionam o0s responsaveis como principais
defensores dos direitos dos adolescentes, como responsaveis pelo sustento e bem-
estar de seus filhos. Renata posiciona Francisca, mae de Priscila, como aquela que
tinha o poder de questionar os procedimentos médicos; Clara posiciona Neide,
mae de Fernanda, como aquela que precisa advogar em favor da adolescente junto
a diretoria do colégio; Renata posiciona Marta, mde de Leonardo, como
responsavel por relatar os avangos de Leonardo no seu tratamento € na sua
insercao social (trabalho e escola).

As maes, por sua vez, ou aceitam esses posicionamentos ou se
autoposicionam de diferentes formas. Neide autoposiciona-se como nao-resistente
a proibicdo de Fernanda assistir normalmente as aulas, apesar de, em um outro
momento da interagdo, aceitar o posicionamento de defensora de Fernanda. No
entanto, quando a forma como fazer essa defesa ¢ tematizada na interagdo, Neide
posiciona-se discordante da opinido da assistente social; Francisca posiciona-se
como avaliadora ndo-especialista do “quadro” da Priscila e incapaz de defender a
filha da impericia médica; Marta também autoposiciona-se como avaliadora do
quadro de Leonardo; no entanto, diferentemente de Francisca, ela apresenta uma
avaliacdo positiva do seu filho.

O contexto escola aparece, nos relatos de Fernanda e Priscila como um
importante espago nessa problematica de como lidar com o estigma. A doenca, na
fala de Fernanda, apresenta-se como um fator estigmatizante nesse espago social.
Na fala de Priscila, a paraplegia ¢ um diferencial que prejudica o seu
relacionamento com os colegas. As experiéncias de estigmatizacdo nesse contexto
sao relatadas como algo contrario as suas expectativas. Ja Leonardo constroi o
contexto escola como um lugar que ird lhe proporcionar oportunidades de
emprego. A doenca ndo ¢é, na fala de Leonardo, um fator complicador das relagdes
no ambiente escolar.

Assim, se por um lado, as narrativas de Fernanda e Priscila apresentam
atores sociais (colegas e professores) posicionados como preconceituosos, porque
foram tratadas como diferentes, por outro, a organizagdo dessas narrativas produz
uma proje¢do de identidades sociais dentro dos padrdes de normalidade para as

pacientes. Ao construir uma identidade de pessoa normal, Leonardo evita
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responder perguntas relacionadas ao seu estado de saude. As respostas sdo dadas,
com o uso de reformulagdes, falta de especificidade e informacao incompleta.

Pudemos perceber que o fato de Leonardo e Fernanda ndo terem marcas
fisicas visiveis possibilita que a doenca tenha um menor grau de influéncia na
construcao das identidades dos dois. No caso de Fernanda, a doenca ¢, inclusive,
um argumento utilizado por ela para reivindicar que lhe seja dada a oportunidade
de provar os seus conhecimentos. Na fala de Leonardo, a constru¢do ¢ de uma
pessoa em dia com seus objetivos pessoais, ndo importando o seu estado de satde.

A paraplegia de Priscila ¢ uma marca fisica perceptivel nas interagdes
sociais. Isso impede que ela ignore esse diferencial. A sua auto-construcao
identitaria €, entdo, fortemente marcada pela impressdo do outro sobre a sua
condigao.

Em nossa pesquisa, observamos que os discursos das maes e dos
adolescentes construiam diferentes identidades para esses adolescentes, conforme
a relacdo que eles tinham com o estigma e com outros normais. O significado da
doenca era construido durante e pela situacdo de interagdo com os assistentes

sociais.

711
A identidade de Priscila

Ao observarmos as construcdes identitarias de Priscila, tanto em sua
propria fala quanto na fala de sua mae Francisca, constatamos que a paraplegia ¢
um fator central nessa construgdo. As formas como mae e filha pensavam a
doenca e a condi¢do de paraplégica marcam como cada uma constrdi a identidade
de Priscila.

Priscila, em relagdo aos médicos, se projeta socialmente com uma
identidade deteriorada. Em relacdo a escola, posiciona-se como alguém com
condicdes de atuar socialmente. Ao relatar a sua experiéncia de exclusdo vivida no
contexto escolar, Priscila descreve atitudes que sdo interpretadas por ela como
uma forma de rejeigdo do seu estado de paraplegia. Isso transforma a situacao de
entrevista com o assistente social em um momento de exposi¢do de suas

impressdes sobre o fato de ter sua identidade social deteriorada em fun¢do de uma
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marca fisica. Quando Priscila fala de sua experiéncia de internagdo, ela o faz
como alguém consciente de sua fragilidade e limitagdes.

A construcdo da identidade estigmatizada se dé, nos dois momentos, a
partir de diferentes origens. No espacgo escolar, a identidade deteriorada de Priscila
¢ construida pelos colegas e rejeitada por ela. No contexto hospitalar, Priscila se
assume como alguém com problemas congénitos (“ele disse que nasceu comigo”).
Esse trabalho de auto-construcdao de identidade estigmatizada acontece, no inicio
do encontro, apds o assistente social Carlos ter dado inicio a entrevista de uma
forma institucional, solicitando a identificagdo da paciente no contexto social
macro, a partir da especificacdo do seu nome e da sua idade. O posicionamento de
Priscila nessa ordem institucional conduz a construcao identitaria na fala da
paciente.

Essa projecao social de Priscila como uma pessoa marcada por uma
diferenca ocorre também na fala de sua mae. Francisca constréi, para sua filha, a
identidade de uma menina que estd constantemente doente. Isso faz de Priscila
uma pessoa dependente, a espera de que alguém aja em seu lugar (“ela nao tem
mais nada >a ser feito por ela <’ — L. 18). Francisca reduz toda a vida de sua filha
a situagdo de paraplegia. O motivo de estigmatizagdo nao ¢ a doenga que teve (um
tumor na coluna). No segmento 4, no capitulo 5, observamos que o fato contavel
que provoca a narrativa da doenga da filha foi que ela ficou paralitica “da noite
para o dia”, ap6s uma cirurgia para a retirada do tumor.

Podemos observar, na fala de Priscila ¢ de sua mae, a constru¢ao de
padrdes do que ¢ ser normal. Para Priscila, a sua marca ndo deveria interferir na
realizacdo de sua atividade escolar, apesar da sua autoconstrucdo, no espago
hospitalar, como pessoa marcada em sua constituicdo fisica. Ao relatar a sua
experiéncia de exclusdo, ela faz mencdo as pessoas com alguma doenca
contagiosa. Segundo ela, isso poderia justificar a atitude dos colegas de rejeita-la.
Ao fazer esse tipo de observacgdo, Priscila constrdéi um padrdo de normalidade para
que uma pessoa possa ser aceita pelo grupo social. Ela estaria entre os normais,
nesta dimensao.

Na fala de Francisca, Priscila ndo cumpre uma exigéncia para que possa
ser classificada como normal, que é conseguir locomover-se. Soma-se a esse
quadro de paraplegia, o fato de ela ter sido contaminada pela hepatite C e o direito

a vida ¢ colocado em questdo. Priscila ¢ construida como deficiente e, em funcao
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disso, ndo precisa estudar. Ser normal, entdo, no discurso de Francisca, ¢ uma
condigdo fisica e pré-requisito para atuar socialmente. Sendo assim, o estigma de
Priscila ¢ aumentado, conforme o seu corpo ¢ deteriorado.

Ao contrario de Priscila, que atribui a paraplegia a sua condi¢ao natural de
ter nascido com essa doenga congénita, Francisca responsabiliza o hospital por
essa situagdo, classificada por ela como resultado de um processo de destruicao da
vida de sua filha.

Podemos observar, no trabalho de construcdo da identidade de Priscila,
como se da a construgdo do outro. Quando Priscila se autoconstréi como capaz de
agir socialmente no contexto escolar, constréi os colegas como preconceituosos.
Por sua vez, Francisca se autoconstréi como incapacitada para agir em favor de
Priscila, que ¢ projetada como vitima de uma impericia médica, e constroi os
médicos como responsaveis pela paraplegia de sua filha.

A estigmatizacao de Priscila esta associada, na sua propria fala e na fala da
mae, a uma situacdo de rejeicdo. Na fala de Francisca, esse desejo de afastar-se ¢
justificado pela falta de dinheiro e remédios. Ela explicita que o que ela recebe s6
da para o sustento de uma pessoa (“tava dando para mim” / “sé que com ela agora
dentro de casa ¢ totalmente diferente”), indicando que a alta hospitalar da filha
trouxe um grande transtorno para ela.

E interessante notar que é exatamente esse afastamento que é classificado
por Priscila como uma atitude preconceituosa (“ndo chegava perto de mim”).
Priscila deseja participar do grupo social com os colegas, mas ¢ impedida por
causa desse afastamento. As potencialidades da paciente sdo relativizadas em
termos de padrdes do que € ser normal, tanto na situagdo narrada do conflito com
os colegas de escola, quanto na fala de sua mie. E o olhar do outro que constroi a

identidade estigmatizada de Priscila.

7.1.2
A identidade de Fernanda

Ao analisar a entrevista de Fernanda e de sua mae com a assistente social
Clara, podemos observar que a construgdo identitaria de Fernanda se dd em
relacdo ao seu diferencial, a doenga. Mae ¢ filha lidam de maneiras distintas com

essa questdo. Fernanda relata uma dificuldade que ela experienciou no retorno ao
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convivio da escola, apés um longo periodo de internagdao. Foi uma situacdo em
que a doencga funcionou como uma motivagdo para que ela fosse tratada como
diferente dos demais.

Fernanda se constroi identitariamente como normal e capaz de provar seus
conhecimentos ao ser avaliada pela escola. Ao narrar o evento em que lhe foram
atribuidas notas que representam baixo rendimento, Fernanda se alinha a
assistente social como alguém que foi injusticada. O contexto da situagdo de
entrevista ¢, na fala de Fernanda, legitimado como um espago de denuncias. Na
narrativa do enfrentamento com a professora de geografia, a adolescente se
constréi como insatisfeita e inconformada com a decisdo dos professores.

Fernanda narra uma situagdo de conflito no contexto escolar. O conflito ¢
retratado com a anima¢do da voz da professora de geografia que lhe faz uma
afirmacdo que ela classifica como falsa, a de que ela ndo teria recebido nenhuma
nota ruim. Fernanda reproduz uma fala em desacordo com a assimetria existente
entre os papéis sociais professor/aluno (“eu t6 com EP sim”). No dialogo
construido por Fernanda, a adolescente se projeta socialmente como alguém que
sabe reivindicar os seus direitos e denunciar uma injustica sofrida.

Essa construgdo se da a partir de uma posi¢ao assumida no contexto
escolar de alguém que tem os mesmos direitos que os demais alunos de ser testada
em seus conhecimentos. A doenca ndo €, na fala de Fernanda, um trago que a
impeca de realizar uma tarefa comum entre seus iguais. Goffman (1967) esclarece
que a construcao do estigma s6 ocorre quando hd uma expectativa comum entre
todos os membros do grupo social e essa expectativa ndo ¢ cumprida. Na fala de
Fernanda, a escola tem uma atitude estigmatizadora, mas ela rejeita essa
construcdo e reage. Ao invés de ocultar o seu estigma, ela o utiliza como
justificativa para a sua auséncia na escola.

Na fala de sua mae, ha uma outra discussdao em relacdo ao direito de
Fernanda freqiientar as aulas. Neide ndo problematiza o direito que Fernanda tem
de ter as suas faltas abonadas quando esteve internada para a retirada de um tumor
no ovario, mas relativiza a constru¢ao de identidade de Fernanda em funcao de
um outro trago estigmatizante, a tuberculose. Neide concorda com a assistente
social que a escola tem que abonar as faltas dela, a partir de um posicionamento
de defensora dos direitos de Fernanda assumido pela mae. Nesse momento, a mae

traca estratégias de defesa para serem usadas com a diretora do colégio. Mas logo
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depois, essa normalidade ¢ questionada e surge uma identidade estigmatizada em
funcdo de um outro diagndstico, a tuberculose. Quando esse diagndstico ¢
apresentado como fator que justifica uma atitude de restricdes a sua entrada na
escola, a mae de Fernanda projeta socialmente a adolescente como um motivo de
risco para os demais alunos, e, em fun¢do disso, a desqualifica para freqiientar as
aulas, ja que a doenca ¢ classificada como perigosa, segundo critérios sociais,
mesmo depois de o médico ter declarado que a doenga de Fernanda ndo ¢
contagiosa.

Antes de construir a identidade estigmatizada de sua filha, Neide
problematiza a forma mais eficiente para fazer a defesa do seu direito de ter as
faltas abonadas. E interessante notar como os posicionamentos e alinhamentos se
constroem, em alguns momentos, de forma contraditoria. No inicio da discussio
sobre esse tema, Neide esta alinhada com a assistente social numa relacdo de
concordancia: Fernanda tem o direito a dispensa das aulas e a mae precisa
defender esse direito. Quando a discussdo caminha para como fazer essa defesa, a
mae apresenta outras formas que ndo sdo as que a assistente social esta sugerindo.
Segundo Neide, a melhor maneira de fazer isso ¢ argumentando pessoalmente
com a diretora geral do colégio. Os posicionamentos tanto de Neide quanto de
Clara, nesse momento, estdo em conflito em relagdo ao tema em questdo. Na fala
de Neide, essa discussdo evolui para uma argumentacdo a favor da atitude da
diretora: Fernanda estd com tuberculose. O posicionamento, na ordem social
escola, muda de um extremo ao outro. Neide sai da posicdo de defensora de
Fernanda e se posiciona como aliada das atitudes da diretora, dessa vez
compartilhando das mesmas crengas da diretora.

Esse deslocamento acontece depois que Clara constréi um esclarecimento
sobre os direitos legais de Fernanda. A mae inicia a sua argumentacao em favor da
diretora do colégio com um “NAQ”. Desde o inicio da entrevista, o alinhamento
entre Neide e Clara ¢ construido entre aquela que quer garantir que os direitos de
Fernanda estejam sendo observados (a assistente social) e aquela que vai brigar
por esses direitos junto a escola (a mae), at¢ que Neide muda o alinhamento com o
marcador discursivo “ndo”. A partir dai o alinhamento passa a ser entre aquela
que conhece os riscos da doenga de Fernanda (a mae) e aquela que ignora os
perigos de contaminagdo que a doenga da adolescente representa (a assistente

social).
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No inicio da entrevista, Neide diminui a for¢a estigmatizadora do cancer
da filha, em fun¢do de Fernanda ndo estar sendo atendida no INCA. Depois, a
assistente social descreve o trabalho de um grupo de pacientes adolescentes que se
retinem no setor de nefrologia. A mae, entdo, identifica a filha como uma pessoa
que se enquadra nesse grupo. Neide seleciona esse grupo como um lugar para
Fernanda se reunir com seus “iguais”. Nesse espago € possivel a Fernanda que ela
revele informagdes sobre sua doenga que nao revelaria em outro lugar. Segundo
Goffman (1963), essa ¢ uma forma de controlar as informag¢des sobre a vida do
estigmatizado. A doenga é, entdo, uma marca que estigmatiza Fernanda.

Em sua fala, a adolescente, ao contrario, se constroi identitariamente como
normal. A doeng¢a, em sua fala, ndo ¢ um trago que diminui as suas
potencialidades de atuar socialmente. Observamos que Fernanda ndo parece ter
muita clareza sobre o cancer — os riscos de morte, as limitagdes fisicas causadas
pela doenga, por exemplo. Sobre a tuberculose, ela sabe que a contaminacao foi
feita por um “virus”. Enfim, Fernanda nao parece compreender a doenga como um
estigma. A avaliacdo se a doenca ¢ tolerdvel ou ndo pelo grupo social ndo ¢
problematizada em sua fala. Ela se projeta socialmente sem relativizagdes sobre as

doengas que teve ou tem.

71.3
A identidade de Leonardo

A construcdo das identidades de Leonardo em seu proprio discurso e no de
sua mae Marta reafirma tragos positivos tanto da sua condigdo fisica quanto do
seu carater. Quanto a sua aparéncia fisica, os tragos que compdem sua identidade
sdo definidos nas declaracdes de que ele apresenta uma imagem “saudavel”,
“aparéncia boa” e condicdes fisicas adequadas para procurar um emprego a pé. O
seu carater ¢ definido a partir da sua auto-avaliagdao, assumindo que cometeu um
erro ao parar de estudar, e da sua declaracdo de estar buscando um emprego e uma
melhor formagdo educacional. A sua mae também se empenha nesse trabalho de
definir Leonardo como uma pessoa de bom carater. Ela ndo faz nenhuma
avaliacdo negativa das atitudes de Leonardo, nem mesmo sobre ele ter parado de

estudar. Ao contrério, ela reforca as atitudes positivas do filho em procurar
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empregar-se, providenciar os documentos, usar regularmente a medicagdo e ser
obediente a todas as instru¢des que lhe foram dadas pelo servigo de assisténcia
social do hospital.

Os alinhamentos estabelecidos durante a interagdo entre Leonardo ¢
Renata constroem uma relagdo institucional, formal, em que ele ndo expressa
diretamente seus sentimentos, a ndo ser quando avalia a sua estéria de internagao
como “uma coisa bem dificil” e a sua situag@o atual como um estado “ente aspas
saudavel” e “bem feliz”. Dessa forma, Leonardo constroi a sua imagem segundo o
paradigma daquilo que ele acredita ser normal, como, por exemplo, ser capaz de
fazer as coisas que ele quer. Os tragos valorizados em seu discurso relacionam-se
aquilo que ele parece ser: saudavel e feliz.

A doenca de Leonardo ¢ colocada, em sua fala, como suspeita (“fiquei
também com suspeita de HIV” — L.27). A AIDS ndo ¢ citada nem na fala de
Leonardo, nem na de sua mae e, da mesma forma, nao ¢ claramente nomeada pela
assistente social Renata que entrevista mde e filho. Observamos que a boa
aparéncia de Leonardo ¢ um traco valorizado como uma possibilidade de
ocultamento da doenca. Essa tarefa de ocultar o diagndstico de AIDS reforga que
essa doenca traz um certo incomodo nas relagdes sociais, mesmo na situacao de
interagdo com a assistente social. Esse incomodo ¢, segundo Goffman (1963), um
componente de “intrusibilidade” do estigma que motiva o trabalho de seu
ocultamento.

A neutralidade atribuida a doenca no que se refere as atividades diarias de
Leonardo (estudo, trabalho e convivio com a familia) ajuda a construir a
identidade de pessoa produtiva e capaz. Nos discursos de Leonardo e de sua mae,
a doenga nao produz nenhuma limitagdo que o impeca de atuar na sociedade como
uma pessoa normal. No entanto, a selecdo de informagdes que o outro pode ter
acesso indica que Leonardo e sua mae veém, na doenga, um possivel empecilho
para que ele atue nas relagdes sociais. Assim, ao terem que lidar com a doenca,
eles posicionam o interlocutor (a assistente social) como um possivel agente da
constru¢do de uma identidade estigmatizada para Leonardo.

Marta, ao falar de seu filho, projeta-o socialmente como uma pessoa capaz,
trabalhadora, estudiosa e normal. Esse esfor¢o em definir Leonardo em termos de
atributos positivos e o fato de a doenca nao ser nomeada pode ser entendida como

um trabalho de desestigmatizacdo de Leonardo. Na constru¢ao do estigma, o
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individuo tem as suas potencialidades relativizadas em fun¢do de uma marca. O
trabalho de desestigmatizacdo em que Marta e Leonardo se empenham ¢,
justamente, construir uma identidade social desvinculada da doenga.

A assistente social participa desse trabalho de desestigmatizacdo na
medida em que propde temas, como a procura de um emprego € 0 retorno as
atividades escolares. Na entrevista com a mae, esses temas sdo introduzidos em
um alinhamento de cobrancga, em que a assistente social solicita um relatorio sobre
a situagdo social de Leonardo, além da cobranca quanto a continuidade no
tratamento. O comentario da assistente social de que Leonardo ja tem idade para
procurar um emprego possibilita um alinhamento de concordancia em que as
referéncias feitas a Leonardo poderiam ser feitas a qualquer outra pessoa de sua
idade. Ao projetar socialmente seu filho como uma pessoa que “ndo aparenta”
estar doente € como uma pessoa produtiva, Marta constréi para Leonardo o que
estamos chamando de “identidade de camuflagem”, em que tragos positivos sao
evidenciados na tentativa de evitar que alguma caracteristica socialmente

desprestigiada (no caso de Leonardo — a AIDS) seja revelada.

7.2
Identidade, Estigma e Estereétipos

Entendemos identidade “como um processo situado, no qual os individuos
transformam, adaptam, aceitam e reagem a padrdes sociais candnicos de
comportamento” (Bastos, 2003). Entre esses padrdes sociais, encontram-se
aqueles que definem o comportamento na interacdo com pessoas que trazem
alguma marca diferencial (ver historia narrada na introducdo desse trabalho).
Assim, a interacdo social ¢ o espago em que as identidades estigmatizadas sdo
construidas.

O individuo, no entanto, que freqlientemente vivencia situagdes de
estigmatizacdo pode comportar-se como estigmatizado, incorporando essa
identidade como relativamente fixa. As pessoas com alguma marca fisica visivel,
por exemplo, t€m a certeza de que o seu diferencial ¢ conhecido na interacao e,

dessa forma, podem reagir pressupondo a estigmatizagdo por parte do interlocutor.
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Observamos, em nossa analise, ainda que o grau de normalidade ¢ medido
conforme o diferencial tenha um menor ou maior grau de tolerdncia nos encontros
sociais. Uma pessoa com cancer pode ser definida como uma pessoa em desgraca,
mas uma pessoa com AIDS ¢, socialmente, definida como culpada pela sua
desgraca, fruto de sua promiscuidade.

Na andlise da construgdo do estigma observamos como estereotipos
funcionavam como referenciais na avaliacdo das marcas que deterioram a
identidade social dos adolescentes. Acreditamos que o que torna a AIDS uma
doenca impronunciavel nas entrevistas ¢ o fato de ela estar ligada a esteredtipos
que tém um peso tao forte na sociedade (tais como praticas sexuais proibidas e
uso de drogas ilicitas) que até a pronuncia desse nome causa desconforto na
interagdo. O cancer também produziu esse tipo de comportamento estereotipado,
provavelmente por ser uma doenca que leva a um processo de destruicao
gradativa do corpo de uma forma tdo agressiva que, muitas vezes, a crenga
popular classifica-a como um tipo de puni¢do divina. Aqueles que passaram por
alguma experiéncia de cura dessa doenga sdo, em geral, vistos como verdadeiros
guerreiros que conseguiram vencer poderes sobre-humanos, tal como em algumas
estorias na mitologia grega.

Também em relagdo a tuberculose observamos a presenca de estere6tipos.
No senso comum, essa doenga continua sendo motivo de isolamento das pessoas
infectadas, apesar dos avancos da medicina em relagdo ao seu tratamento. Por
ultimo, gostariamos de observar que a avaliacdo que Francisca faz de Priscila
como uma vida encerrada por ser uma pessoa paralitica também indica a
persisténcia na sociedade de esteredtipos que classificam como incapazes as

pessoas portadoras de alguma deficiéncia fisica.

7.3
Posicionamentos e estigma

Quando o individuo constroi a sua fala, estabelece um ponto e referéncia a
partir do qual a sua fala deve ser entendida e, a0 mesmo tempo, as suas escolhas
lingiiisticas posicionam o outro como um receptor especifico de sua mensagem.
Posicionar ¢, portanto, no dizer de Davies e Harré¢ (1990: 48), “o processo

(13 2

discursivo por meio do qual “eus” sdao situados nas conversagdes como
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participantes observaveis, subjetivamente coerentes, que constroem historias em
conjunto”.

O posicionamento ¢ o lugar de onde se fala. Os posicionamentos
escolhidos pelos interactantes em qualquer relagdo social resultam em co-
construgdes identitarias. Os diferentes comportamentos lingiiistico-discursivos
dos adolescentes durante as entrevistas se fazem em funcido dos posicionamentos
estabelecidos durante o encontro. A posi¢do de estigmatizado ou normal, entre
outras, determina como o que foi dito deve ser entendido.

Esses posicionamentos sdao definidos a partir de uma ordem social/moral.
Em nosso corpora, observamos que os pacientes, ao relatarem experiéncias
vivenciadas fora do ambiente hospitalar, autoposicionam-se como normais e, ao
mesmo tempo, posicionam todos aqueles que ndo concordam com esse
autoposicionamento (professores e colegas) como preconceituosos.

As maes reagem de forma diferente. Elas s3o posicionadas pelas
assistentes sociais como responsaveis pelos filhos e defensoras de seus direitos.
Quando Marta e Neide constroem os seus discursos a partir desse “lugar”, os seus
filhos sdo projetados como “iguais”. Francisca, no entanto, constr6i uma
identidade deteriorada para Priscila durante toda a entrevista. Neide também
constroi essa identidade deteriorada para Fernanda quando precisa posicionar-se
em relacdo ao estigma. Nesse caso, a posicdo de defensora de sua filha ¢
substituida por uma posi¢do dentro de uma organizagdo macro social em que,
culturalmente, a doenga de Fernanda ¢ definida como intolerdvel para o convivio
social.

A nossa pesquisa indica que as identidades estigmatizadas sdo construidas
a partir de um posicionamento que se relaciona a padrdes de normalidade. Ao
falarmos em estigmatizagdo, estamos nos referindo a um processo de
categorizacdo dos individuos em normais e desviantes. No entanto, os tragos que
definem o que ¢ normal ou desviante ¢ uma questdo de selecdo na produgdo
discursiva. Sendo assim, uma pessoa paraplégica (como faz Priscila) pode
selecionar como trago desviante a possibilidade de contagio, posicionando-se
como normal e, ao mesmo tempo, estigmatizando as pessoas portadoras de
alguma doenga contagiosa. Da mesma forma, uma pessoa soropositiva pode

utilizar como tragos desviantes a incapacidade de realizar atividades produtivas e
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a aparéncia deformada. Nesse caso, uma pessoa infectada pelo virus HIV pode

construir-se e ser construida como normal.

7.4
Contribuicoes

A anélise da interagdo com pessoas afetadas pelo estigma da doenca ou
pelo estigma de uma deficiéncia fisica resultante de uma enfermidade pode nos
fazer compreender melhor a relagdo existente entre construcdo de identidade,
estigma e doenca. Como vimos, a marca ¢ transformada em estigma nas
interagdes sociais. Quando isso acontece, a marca pessoal (a doenga ou a
deformidade fisica) ¢ classificada socialmente como defeito e isso projeta a pessoa
estigmatizada como alguém com limitagdes em sua atuagao social.

O nosso estudo também mostrou que o grau de estigmatizacdo da doenca
refere-se, muitas vezes, a esteredtipos que conduzem as constru¢des daquilo que €
mais ou menos aceitavel. Esses estereotipos, no entanto, também sdo construidos
e reforcados nas interagdes. Os significados de cada doenca podem, entdo, ser
percebidos ao analisarmos a relagdo construida, nas interacdes, entre a identidade
social do paciente e sua enfermidade.

A nossa pesquisa mostra, também, que o estigma ¢ localmente construido
na interacdo. Nao ¢ um fendomeno homogéneo. Cada interagdo ¢ um contexto
particular nessa constru¢do. Na mesma interacdo, o estigma pode ser enfatizado,
atenuado, ou mesmo ocultado. Isso demonstra que a constru¢ao do estigma se faz
em acordo com o carater dinamico das intera¢des sociais. Nesse sentido, o estudo
da construcao da identidade estigmatizada traz uma importante contribuicao para
as nogoes de alinhamento e posicionamento, uma vez que, em uma interacao entre
uma pessoa normal e outra estigmatizada, os alinhamentos e posicionamentos sao
estabelecidos sob influéncia do que o estigma representa naquela interagdo. A
marca diferencial em um ou mais interactante numa situacao de interagao face-a-
face leva os participantes do encontro a se posicionarem em relacdo a essa marca
e, a partir disso, posicionarem e posicionarem o outro em relagdo a uma possivel

estigmatizacgao.
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A andlise da relacdo construida (alinhamento) entre uma pessoa
normalmente e outra potencialmente estigmatizdvel deve levar em consideragao
como cada um se posiciona e posiciona o outro em relagdo ao estigma (a doenga).
Na nossa pesquisa, por exemplo, a andlise da relacdo construida entre os
assistentes sociais e os adolescentes levou em consideracdo como os pacientes
posicionam-se como normais e, no caso de Priscila e Fernanda, como elas
posicionam os colegas e professores como preconceituosos em relagdo a sua
marca diferencial.

Gostariamos, por fim, de mencionar possiveis contribui¢des de nosso
trabalho para a area da satde, na medida em que traz dados para a discussao dos
entraves causados pela estigmatizagdo a (re)insercdo social de um paciente
adolescente durante e apos o seu tratamento.

A andlise de profissionais de saude sobre relatos de sintomas de doencas e
seus histoéricos poderiam ser enriquecidas com a consideracao das posi¢des que 0s
pacientes e/ou seus responsaveis estdo assumindo ao fazerem esses relatos. Uma
posicdo de pessoa vitimizada, por exemplo, pode evidenciar fatos ocorridos que
justifiquem essa posi¢do. Por outro lado, um paciente que se posicione como
pessoa normal, poderda omitir fatos importantes que ameacam essa posi¢ao
assumida.

A interagdo do assistente social com os pacientes ¢ diferente da interacao
com os responsaveis. A interagdo com o0s pacientes assume um formato de
cooperacao; ja com as maes, esse formato ¢ de cobranga. Isso parece fazer parte
de uma postura institucional de responsabilizar os pais pelo bem-estar do
adolescente. Entretanto, essa postura dos assistentes sociais parece causar, nas
maes, um comportamento defensivo, resultando em construgdes lingiiistico-
discursivas que justificam algum prejuizo social dos adolescentes (no caso da
escola, por exemplo, a doenca ou os professores sdo culpabilizados pelos danos);
ou, ainda, as maes podem apresentar um comportamento agressivo, como no caso
de Francisca, buscando os culpados pela situagdo do paciente. Nos dois casos, o
que ha ¢ uma tentativa de as maes projetarem-se como maes cumpridoras de suas
obrigagdes como resposta as cobrancas dos assistentes sociais.

Nem sempre nas entrevistas com 0s pacientes a cooperagdo se mantém
durante toda interagdo. Os assistentes sociais, por vezes, desconsideram os

objetivos dos adolescentes. Uma forma de ajudar mais os pacientes seria procurar


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0210384/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0210384/CA

166

ouvi-los mais e entender o que eles buscam encontrar na entrevista com o
assistente social. Fernanda, por exemplo, ao relatar a sua experiéncia de exclusdo,
ndo quer um especialista em leis, mas alguém que compartilhe de sua indignagao.

Em nossos dados, pudemos observar que os profissionais de satude que
participaram dos encontros tinham muita cautela ao nomear a doenca. Ficamos,
entdo, com alguns questionamentos: A ndo nomeag¢ao da doenca pelos assistentes
sociais era estratégica ou uma dificuldade em lidar com a marca estigmatizante?
Se estratégico, isso ¢ realmente positivo ou reforca o estigma?

Cremos que essas perguntas nao sdo para serem respondidas somente pelos
profissionais de satide, mas por todos nods que convivemos a todo instante com a
possibilidade de interagir com uma pessoa portadora de algum estigma, nas
pragas, nos shoppings, em nossas familias ou na sala de espera de um consultério
médico, ou mesmo podemos atuar como a pessoa estigmatizada.

O sofrimento causado pela doenca nao pode ser medido apenas pelos
danos fisicos. Os prejuizos podem se estender a atuagdo social da pessoa enferma.
O tratamento integral de uma doenga deve considerar que a doenga ¢ também
socialmente construida. Pensar e transformar os significados sociais das doengas
ndo ¢ uma tarefa facil, mas pode ser efetivada em diferentes espacos

institucionais, como a escola e o proprio hospital.
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